











LS UCE

Jesus Domingo Gomez Hurtado

as despedidas nunca son
Ldulces. Cuando alguien se

aleja de nuestro lado, sen-
timos una sensacién de nostal-
gia y tristeza dificil de explicar.
Y si ademas, estas despedidas
son para siempre, la supera-
ciéon se hace mucho mas dura.
Debemos ser conscientes de

que, en muchas ocasiones, es-
tas despedidas son parte de la
vida y decir adiés a alguien para
no volverle a ver nunca mas, es
complicado.

Hemos sido conocedores de
los fallecimientos de nuestros
socios, amigos, comparieros que
relacionamos a continuacion:
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Teodora Valera

07/02/2022 fallecimiento de
Jesus Domingo Gémez Hurtado

17/02/2022 fallecimiento
Teodora Valera.
21/06/2022 fallecimiento

José Antonio Reyes.

Os fuisteis y la vida ya no tiene los bonitos co-
lores del pasado; 0S recordamos como |as_ g_F,an
des personas que fuisteis, vuestra dlsp.05|.c’|on
para diferentes tareas e€n nuestra Asoclacion.

Os llevamos en nuestros corazones.
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MEMORIA DE ACTIVIDADES

m Septiembre 2021, preparacién
revista 2021.

m 8,9y 10 octubre 2021, parti-
cipamos en la Feria de Salud de
Getafe, con mesa informativa.

m 14 octubre 2021, paseo soli-
dario organizado por FNETH por
El Retiro campafia #YoCuidoMi-
Higado.

m 26 y 27 Octubre 2021, asisti-
mos al Congreso FNETH en los
salones del Hotel Ilunién (Ma-
drid) con los presidentes de las
diferentes asociaciones.

m Octubre 2021, participamos
en el “Taller sobre el impacto de
Covid e Inmunidad en trasplan-
tados hepaticos” impartido por
el Dr. Mario Romero (hepatdlo-
go) y la enfermera Manuela Pé-
rez (coordinadora de trasplantes)
tratando cuestiones actualizadas
de Covid e inmunidad de las va-
cunas; organizado por FNETH.

m Octubre 2021, obtencién del
Certificado representante perso-
na juridica para la Asociacion.

B 9 noviembre 2021, asistimos
al ler. Plan de Inclusién Social
impartido por la Concejalia de
Bienestar Social del Ayuntamien-
to de Getafe.

m 10 Noviembre 2021, asisti-
mos a un curso sobre Justifica-
cién Subvenciones, impartido por
personal del Ayuntamiento de Al-
cobendas en Casa de las Asocia-
ciones de Alcobendas.

m 18 noviembre 2021, partici-
pacion en el “Taller on-line so-
bre identificacién de riesgos en
Internet”, impartido por INCIBE
Cibercooperantes, Mdnica de la
Huerga Ayuso.

m 20 noviembre 2021, organiza-
cion y celebracién de la Comida
anual de asociados con Asam-
blea General.

H 26 noviembre 2021, asisti-
mos en el 45 aniversario de AL-
CER Madrid.

m 30 noviembre, 1y 2 diciem-
bre 2021, asistencia al "Curso
sobre cémo implementar la in-
formética en nuestra asociacion”,
impartido en Casa de las Asocia-
ciones de Alcobendas por Aseso-
ria Asociaciones Ayuntamiento
Alcobendas.

m 6 diciembre 2021, asistimos al
acto institucional en Alcobendas
por el Dia de la Constitucidn.

m 17 febrero 2022, participacion
en la reunidn telematica "Pro-

yectos 2022" via ZOOM con
FNETH y resto asociaciones.

m 23 febrero 2022, asistimos
presencialmente a la Oficina Re-
gional de Coordinacién de Tras-
plantes para una charla/taller so-
bre la necesidad y beneficios de
la Educacién fisica en personas
pre y post trasplante.

®m 1 marzo 2022, asistimos via
ZOOM a un taller de medidas de
ahorro energético organizado por
FNETH.

® 4 marzo 2022, participamos
en RRSS en la campafia por el Dia
de la obesidad.

m 18 marzo 2022, asistimos via
ZOOM a la primera sesién del
Seminario de ejercicio fisico y
salud organizado por la Ofici-
na Regional de Coordinacién de
Trasplantes.

B 25 marzo 2022, empezamos
campafa en RRSS por el Dia Na-
cional del Trasplante que se cele-
bra el préximo miércoles 30 mar-
zo (ultimo miércoles de marzo) a
través de informacién facilitada
por FNETH.

B 26 marzo 2022, asistimos a la
proyeccién del estreno de la pe-
licula AQUI Y AHORA, VIDA, en



colaboracién con la Asociacién
ASION cuya labor es ayudar a los
nifios y familias que sufren el can-
cer infantil.

B 29 marzo 2022, asistimos a la
proyeccién del estreno de DIA O
protagonizado por Sandra Ibarra
y Mateo Ruiz (trasplantados de
médula).

m 30 marzo 2022, participamos
en la campafia en RRSS sobre hoy
dia nacional del trasplante, y asis-
timos también a la jornada por
ZOOM organizada por la Unién de
Trasplantados de Organos Sélidos.

m 10 abril 2022, participamos
en la carrera solidaria por el Tras-
plante Infantil en el parque Juan
Carlos I.

m 22 abril 2022, asistimos via
ZOOM a la segunda sesién/taller del
Seminario de ejercicio fisico y salud
organizado por la Oficina Regjonal
de Coordinacién de Trasplantes.

m 25,26 y 27 abril 2022, partici-
pamos en la Feria de la Salud de
Getafe con mesa informativa los
tres dias.

m Del 28 abril al 2 de mayo, par-
ticipamos en los Juegos Naciona-
les de Trasplantados organizado
por Deporte y Trasplante Espafia.

m 1 mayo 2022, asistimos al 530
aniversario de la Fundacion de
San Sebastian de los Reyes.

m 3 mayo 2022, participamos en
la campafia Espera y Desespera
frente al Ministerio de Sanidad.

m 7 y 8 mayo 2022, participamos
en la Feria de la Salud en Guadalix
de la Sierra con mesa informativa
los dos dias.

m 14 y 15 mayo 2022, participa-
mos en la Feria de Asociaciones

de Getafe.

m 27 mayo 2022, participamos
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en la tercera sesién Plan de Op-
timizacidn Ejercicio Fisico orga-
nizado por la Oficina Regional
de Coordinacién de Trasplantes,
via ZOOM.

m 1 junio 2022, Dia del Donan-
te, asistimos al Monolito por el
Donante en el parque Norte, y
a la mesa informativa de ALCER
en la plaza Felipe Il y en el Hos-
pital de Alcorcén poniendo una
mesa informativa.

m 4 junio 2022, celebramos
Asamblea ordinaria de la Junta
Directiva en los salones del Ho-
tel Liabeny.

m 6 junio 2022, asistimos a la
misa por los donantes en la Pa-
rroquia de la Virgen de La Palo-
ma, con ofrenda floral.

m 14 junio 2022, asistimos al
Hospital Universitario Infanta
Elena en Valdemoro a las pri-
meras Jornadas de Donacién de
sangre, médula y drganos.

m 20,21y 22 junio 2022, asis-
timos al Congreso FNETH en
Barcelona.

m Del 22 al 28 de julio parti-
cipamos activamente en RR.SS.
en la Campafia “No puedo es-
perar” con motivo del Dia Mun-
dial de las hepatitis del 28 julio
2022.

m 14 de agosto de 2022, asis-
timos a la misa por los donan-
tes y trasplantados en la Parro-
quia de la Virgen de la Paloma,
patrona de los trasplantados.
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REFORZAR EL HIGADO

odos sabemos que la alcacho-
fa tiene fama de ser buena
para el higado pero, en realidad,

todos los alimentos que tienen A CUlDA R

elevadas cantidades de cinarina 'y

silimarina, dos antioxidantes que N UESTRO H I GADO : CON:
abundan en la alcachofa, son bue- _p( ~~A_LMHF‘!J3@|’}1X /5 2 emacenne
nos para el higado. gmt@ S i
El primer compuesto, respon- —~

sable de su sabor ligeramente
amargo, también estd presente
en la escarola, la endibia, el raba-
no o la berenjena. Tiene multitud
de beneficios, ya que aumenta el
flujo de bilis y la hace mas flui-
da, lo que previene la formacién
de piedras en la vesicula biliar, y
evita la acumulacién de grasa en
el higado.

El segundo activo, la silimarina,
también se halla en las semillas
del cardo mariano. En infusién,
protegen y regeneran las células
hepéticas, frenando la absorcidn
de los téxicos que pueden dafar
este drgano.

Las sustancias azufradas son

Nuestra salud depende de la capacidad
) _ que tengamos para eliminar desechos
otros de los activos que mejoran perjudiciales de nuestro organismo,
el funcionamiento del higado. Asi ya sean de origen interno o externo.

que anota en tu lista de la compra
el ajo, los rabanitos, el nabo y la
cebolla.




sted ya ha pasado por la
Ufase previa del trasplan-
te puesto que ahora vive
gracias a un érgano que genero-
samente le ha donado la familia
de otra persona y ya sabe cua-
les son los trdmites previos, pero
veamos con un minimo detalle,
cémo se desarrolla esta fase an-
terior al trasplante.

Muchas otras personas estaban
incluidas en una larga lista de es-
pera formada por los nombres y
los datos inmunoldgicos de pa-
cientes que, como usted, necesi-
tan del trasplante de un drgano
para poderse curar de una grave
enfermedad. Los datos inmuno-
l6gicos son aquellos que intervie-
nen directamente en la respuesta
defensiva del organismo receptor
tras un trasplante, es decir, en el
rechazo. El control del rechazo
es fundamental para el éxito del
trasplante y se previene median-
te la seleccién de un receptor
con la méxima compatibilidad en
los antigenos del sistema HLA y
del grupo sanguineo con los del
donante y mediante el estable-
cimiento de una terapia que dis-
minuya la capacidad de respuesta
inmunitaria del receptor frente a
ese drgano donado por otra per-
sona.

EL SISTEMA HLAY LA INMUNIDAD
Un organismo estd constituido
por un enorme numero de células.
La superficie de las células presen-
ta una serie de sustancias capaces
de desencadenar una respuesta de
defensa al entrar en contacto con
el sistema inmunitario defensivo
de otro organismo. Estas sustan-

cias se denominan antigenos. Los
leucocitos o glébulos blancos de
la sangre humana presentan tam-
bién estos antigenos, como todas
las células. El conjunto de los an-
tigenos que pueblan la superficie
de los leucocitos de determinado
individuo constituyen su sistema
HLA particular (del inglés Human
Leucocyte Antigens, antigenos de
los leucocitos humanos).

A las personas que esperan un
trasplante se les realiza un estudio
de sus antigenos del HLA, ademas
del grupo sanguineo; se anota tam-
bién la urgencia por el trasplante
que cada enfermo pueda tener en
funcién de la velocidad de progre-
sién de la enfermedad. Jamas se
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tienen en cuenta factores de indole
econémica o similar: Unicamente
se valoran motivos que interven-
gan directamente en las posibilida-
des de éxito del trasplante.

Antes del ingreso para el tras-
plante se le advirtid que quizés
otro de los posibles receptores a
los que se habia avisado - por te-
ner los antigenos del sistema HLA
compatibles con el donante - po-
dria estar en mejores condiciones
para la intervencién. En ese caso,
usted acabaria volviendo a casa
igual que antes y podria desani-
marse si no se lo hubieran adver-
tido. Pero, en su caso, el trasplante
se ha efectuado y usted ha recibi-
do el érgano que necesitaba.

PROGRAMA DE AYUDA PARA VIVIR DESPUES DEL TRASPLANTE

Antes del
trasplante

El Programa de ayuda
para vivir después
le trasplante es una
Iniciativa de Novartis
Farmacéutica S A.




Consejos

odos los érganos del cuer-
Tpo humano juegan un papel

mas o menos importante
en la salud integral del organis-
mo. Algunos dérganos como el ri-
fién, el higado o el corazén tienen
una misién fundamental para la
vida. Las enfermedades que afec-
tan a estos érganos merecen una
especial atencién por su trascen-
dencia; pero no todas estas afec-
ciones tienen, por el momento,
un tratamiento curativo. Esas
enfermedades mds graves van
destruyendo al érgano que afec-
tan progresivamente, o de modo
fulminante, hasta desembocar en
un estado de insuficiencia irrever-

PROGRAMA DE AYUDA PARA VIVIR DESPUES DEL TRASPLANTE

practicos

sible que, en algunos casos puede
comportar la muerte del enfer-
mo. Para estos pacientes la Unica
opcién curativa es la sustitucion
del érgano afectado por un érga-
no sano, es decir, un trasplante.
Si usted es una de esas miles
de personas que ha sido trasplan-
tada, ya habra tenido tiempo de
resolver muchas cuestiones que
todo paciente con una enferme-
dad irreversible y grave se plan-
tea: spor qué no sirve el érgano
de cualquier persona para su tras-
plante en concreto? ;scudles son
las posibilidades reales de cura-
cién tras un trasplante? ;puede
prevenirse un rechazo?
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En la actualidad existe una
elevadisima proporcién de tras-
plantes que resultan curativos y
permiten a sus receptores olvidar
para siempre ese estado de en-
fermo crénico en el que se en-
contraban hasta ese momento.
El éxito del trasplante se funda-
menta en varios puntos, dirigidos
a prevenir el rechazo que es el
principal responsable del fracaso
del trasplante. Estos puntos son
la correcta eleccidn del receptor,
con la maxima compatibilidad del
sistema HLA y del grupo sangui-
neo (en determinados trasplantes
el grupo sanguineo no es funda-
mental); el correcto manejo del
érgano a trasplantar (su extrac-
cién, conservacién a la tempera-
tura adecuada y oxigenacion); y
el tratamiento inmunosupresor
que minimizara el inevitable in-
tento del organismo receptor de
rechazar y destruir un érgano que
reconoce como ajeno y, por tan-
to, potencialmente perjudicial.

Es muy importante prevenir al
maximo el fracaso del trasplan-
te puesto que, ademds del cos-
te econémico que comporta, se
trata de una intervencién que es
el dltimo recurso de un enfermo
que ha sufrido un grave deterioro
en su calidad de vida. La pérdida
del drgano trasplantado siempre
representa el desmoronamiento
de la mayor esperanza del pa-
ciente. Aunque se debe contar
con esta posibilidad, las probabi-
lidades de éxito, en su caso, son
maximas, porque en caso contra-
rio, usted no habria sido elegido
para el trasplante.
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Agenda personal para el
seguimiento del trasplante

Mensajes importantes a recordar

m Tome su medicacién cada dia.
Tome siempre toda su medica-
cién exactamente como le han
indicado en su Unidad de Tras-
plante, no tome de mas ni de me-
nos, tome exactamente la dosis
que tiene asignada.

mAcuda a sus visitas. Acuda siem-
pre a sus visitas en la Unidad de
Trasplante para controlar la evo-
lucién del érgano trasplantado. Si
Ud. sabe que no va a poder acudir
a una de las visitas de seguimien-
to, llame por teléfono para con-
certar otra visita lo antes posible.

m Evite la interaccién de medica-
mentos. Existen medicamentos
que pueden interferir con su tra-
tamiento inmunosupresor. Con-
sulte con su Unidad de Trasplan-
te antes de tomar cualquier otro
medicamento, aunque se venda
sin receta, ni tan siquiera reme-
dios caseros o de hierbas.

m |dentifiquese como persona
trasplantada. Cuando acuda a
cualquier consulta médica no ol-
vide identificarse como persona
trasplantada para facilitar la labor

asistencial de los profesionales de
la salud.

Siga estas instrucciones cuida-
dosamente

| Intente tomar su dosis de me-
dicamento a la misma hora cada
dia. Mantenga una rutina diaria
(use ayudas memoristicas) para
que no se olvide de tomar su me-
dicacion.

m Si olvida una dosis no intente
recuperarla toméndola més tar-
de: siga las instrucciones que le
han dado al respecto o consulte

con su Unidad de Trasplante.

m Aseglrese de tener siempre su-
ficiente medicacién en su poder,
especialmente si va a realizar un
viaje.

m Informe a su dentista, farma-
céutico y otros profesionales de
la salud de la medicacién que
estd tomando.

m No tome ningin otro medica-
mento, aunque se venda sin re-
ceta, sin consultar primero con su
Unidad de Trasplante.
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i a pesar de todas las pre-
Scauciones en su seleccién
como receptor ideal del 6r-

gano que le ha sido trasplantado,
existian anticuerpos contra los
antigenos HLA del donante, se
produce un rechazo hiperagudo
en las primeras horas que siguen
a trasplante. En este caso se pier-
de el drgano trasplantado y debe
extirparse con urgencia. Afortuna-
damente es muy poco frecuente.
Superada esta primera fase la
posibilidad de perder el érgano
trasplantado por un rechazo dis-
minuye, pero no se puede elimi-
nar. El rechazo agudo puede ser
tratado con dosis puntuales muy
elevadas de ciertos medicamen-
tos, pero el mejor tratamiento
es la prevencién, que se realiza

&
El rechazo

*

\

1

mediante la instauracion de un
tratamiento inmunosupresor que
debera tomarse toda la vida.
Durante los primeros meses que
siguen al trasplante, su equipo
médico estard en continuo con-
tacto con usted. Los controles
seran exhaustivos y frecuentes:
es fundamental conocer si el 6r-
gano trasplantado estd funcio-
nando debidamente y detectar
tempranamente cualquier posible
alteracién. Se determinaran pe-
riddicamente los niveles alcanza-
dos en sangre por la medicacién
inmunosupresora, para confirmar
que la dosis es la adecuada a su
metabolismo, o si ésta debe mo-
dificarse. Aunque esta etapa ini-
cial del trasplante pueda parecerle
complicada, recuerde que no esta

solo: consulte con su Unidad de
Trasplante ante cualquier duda o
preocupacion que se le presente.

Sintomas que pueden indicar
el rechazo:

m Fiebre de unos 38°C.

m Dolor de cabeza, ahogo,
fatiga, escalofrios, dolores, nau-
seas, vomitos.

m Dolor o reblandecimiento
del érgano trasplantado.

m Retencién de liquidos o ga-
nancia de peso subita.

m Incremento repentino de la
tension arterial (tensién diasté-
lica > 100 mmHg).

m Dificultad respiratoria.

m Cambios en el ritmo o la
frecuencia cardiacas, en el color
o el olor de la orina, o en los ha-
bitos intestinales.
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La inmunosupresion

a inmunosupresién se de-
Lfine como la inhibicién de

uno o mas componentes
del sistema inmunitario adap-
tativo o innato (la inflamacidn),
que puede producirse como
resultado de una enfermedad
subyacente o de forma inten-
cional mediante el uso de medi-
camentos (llamados inmunosu-
presores) u otros tratamientos,
como radiacién o cirugia (abla-
cion del bazo), con el propésito

de prevenir o tratar el rechazo
de un trasplante o una enferme-
dad autoinmune.

La medicacién inmunosupre-
sora es el arma principal y mas
eficaz en la prevencién del re-
chazo del dérgano trasplantado.
Recuerde que deberd tomarla
toda la vida. Existen varias com-
binaciones de medicamentos
inmunosupresores, serd su me-
dico quien elegird los que mejor
se adapten a sus circunstancias.

Los medicamentos inmunosu-
presores previenen el rechazo y
sus posibles efectos secundarios
dependen de la dosis, de modo
que requieren un control es-
tricto de sus niveles en sangre,
anélisis que se efectuard en las
distintas revisiones.

La dosis adecuada para usted
la decidird su médico en base
a los controles analiticos a los
que se someterd antes de reci-
bir el alta en el hospital.

13
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un acto de generosidad difi-
° cilmente valorable por per-
C u I d an d O S u sonas que, a diferencia de usted,
no han visto consumir su vida o
4 la de un ser querido por una en-
n u evo o rgan O fermedad progresiva e incurable,
cuyo Unico tratamiento curativo
es el trasplante.

Los familiares del donante han
tenido que superar el triste mo-
mento de la muerte inesperada
de su familiar. El cerebro, drga-
no rector de todas las funciones,
sufre una lesién irreversible que
evoluciona a lo que se denomina
muerte cerebral, pero las funcio-
nes del organismo del donante
son mantenidas artificialmente
durante unas horas gracias a un
conjunto de aparatos mecénicos
que aportan oxigeno y nutrientes
a sus Organos, para que puedan
ser trasplantados con éxito a otra
u otras personas. La donacién es
un acto de altruismo y solidari-
dad que hace posible el trasplan-
te y permite que personas como
usted puedan volver a llevar una
vida plena y activa.

Ahora que usted disfruta de una
nueva vida, que empieza a encon-
trarse bien otra vez, recuerde la
importancia de cuidar al maximo
su salud. No tema pasarse de pre-
cavido en este aspecto y siga las

recomendaciones y los consejos
‘de su Unidad de Trasplante. Son
% fundamentales para que ese 6r-

gano que le ha devuelto la vida
mantenga su estado de buen fun-
~ cionamiento y para evitar el te-
mible rechazo.

PROGRAMA DE AYUDA PARA VIVIR DESPUES DEL TRASPLANTE I a donacién de un drgano es




omo sabemos, es muy im-
Cportante tomar la medi-
caciéon inmunosupresora a
diario, para conservar sano y fun-

cionante el érgano trasplantado.

Una vez hayamos establecido un
programa diario para tomar la
medicacidn segun las instruccio-
nes de nuestra Unidad de Tras-
plante, debemos cumplirlo apro-
ximadamente a la misma hora
cada dia.

CUANDO PLANEEMOS ESTAR
FUERA DE CASA
Es importante considerar algunas

de nuestras necesidades especia-
les al proyectar nuestros viajes.
Antes de salir de casa durante pe-
riodos prolongados, debemos po-
nernos en contacto con nuestra
Unidad de Trasplante, asi como
con el médico que realiza el se-
guimiento de nuestro trasplante
para:

m Cancelar cualquier visita pro-
gramada previamente y obtener
nuevas fechas.

m Informar de nuestros planes
de viaje.

PROGRAMA DE AYUDA PARA VIVIR DESPUES DEL TRASPLANTE

—De viaje después
del trasplante

- .
!

P ———
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m Consultar cualquier informa-
cion que pudiéramos necesitar
mientras estemos de viaje.

m Obtener una copia escrita de
nuestras recetas, incluyendo los
nombres genéricos de los medi-
camentos que estamos tomando,
y una nota que resuma nuestro
historial médico.

Proporcionemos a nuestro mé-
dico tanta informacién como sea
posible acerca de nuestros planes
de viaje, por ejemplo, el lugar o
pais de destino, sus costumbres
alimentarias y las caracteristicas

.

SR "i
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de la dieta local, la duracién
aproximada de nuestro viaje,
las diferencias horarias, ya que
pueden ser necesarios ajustes
en nuestro programa de medi-
cacion, etc.

Averigiiemos si necesitaremos
medicamentos para prevenir
la malaria, contactando con el
servicio médico pertinente o el
departamento de salud publica,
al menos 6 semanas antes de la
fecha de partida.

Si nos mareamos en los viajes,
consultemos a nuestro médico
qué medicacién podemos to-
mar para evitar el mareo que
no presente interacciones con
nuestro tratamiento inmunosu-
presor.

No olvidemos llevar siempre
con nosotros los nimeros de
teléfono y fax de nuestra Uni-
dad de Trasplante y de nuestro
médico de seguimiento.

Preparemos un botiquin con
articulos tales como un ter-
moémetro, paracetamol, tiritas,
gasas, esparadrapo, tijeras, etc.
asi como las medicinas que to-
mamos habitualmente, si nos
inyectamos medicamentos re-
cordemos llevar jeringuillas su-
ficientes.

DURANTE EL VIAJE

Llevar un par de gafas de re-
puesto y también gafas de sol
y un factor de proteccidn solar
elevado, evitar la exposicién so-
lar desde media mafiana hasta
media tarde.

Llevar suficiente medicacién
para, al menos, una semana mds
de lo previsto en nuestro viaje,
por si surgieran retrasos inespe-
rados durante el mismo.

Guardar la medicacién en un
lugar seguro. Llevarla en nuestro
bolso de mano, no en maletas
que pueden perderse o llegar
con retraso.

Proteger la medicacién de
temperaturas extremas. Nunca
dejar la medicacién en una re-
pisa o en la guantera del coche.

Si las condiciones higiénicas
locales son poco fiables, beber
s6lo agua embotellada o hervi-
da y comer sélo comida cocina-
da o pelada.

En caso de cualquier necesi-
dad de asistencia sanitaria iden-
tificarnos siempre como perso-
nas trasplantadas.

Si necesitamos asistencia mé-
dica urgente en un pais extran-
jero, recordemos que la Emba-
jada Espafiola puede prestarnos
ayuda.




ras un periodo quizés largo
Tde enfermedad crénica e

irreversible, el trasplante de
su 6rgano enfermo le ha devuelto
la posibilidad de recuperar los ha-
bitos de vida que habia tenido que
abandonar: deportes, viajes, traba-
jo, relaciones familiares y persona-
les incluso...

A partir de ahora y progresiva-
mente, todo volverd a ser como
antes.

Probablemente, durante el tiem-
po en que su grave enfermedad
iba progresando tuvo tiempo de
meditar sobre la vida y la salud;
estaba tan acostumbrado a ellos
que, sblo al verlos consumirse
inexorablemente empez6 a apre-
ciarlos en lo que son: unos dones
incalculables que debemos cuidar.

Tras el trasplante, la sombra
de su enfermedad se ird borran-
do paulatinamente: se volverd a
encontrar en forma y capaz de
recomenzar. Pero esa nueva vida
requiere por su parte un esfuerzo
por mantener un orden en los dis-
tintos aspectos que podrian influir
en su salud. La medicacién inmu-
nosupresora le acompafiara para
siempre y debe tomar las medi-
das necesarias para no descuidar
nunca su administracién. Por otro
lado, esta misma medicacién le
hace mas susceptible a padecer
infecciones, por lo que deber3 te-
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PROGRAMA DE AYUDA PARA VIVIR DESPUES DEL TRASPLANTE

Una nueva vida

ner en cuenta algunas normas ba-
sicas de prevencion.

PREVENCION DE
LAS INFECCIONES
Algunas normas basicas son:

m Evite el contacto con perso-
nas que sufren enfermedades
contagiosas, incluso aunque us-
ted ya haya padecido esa enfer-
medad.

m Higiene personal rigurosa; la-
vese las manos con frecuencia.

m No es aconsejable el contac-
to con animales. Si tiene un perro,

puede convivir con él con la con-
dicién de que esté limpio y bien
vacunado. Otros animales como
hamster, gatos o pajaros es prefe-
rible que los regale.

B Lave cuidadosamente cual-
quier herida.

B Antes de que le administren
cualquier vacuna debe poner en
conocimiento que usted estd en
tratamiento inmunosupresor.

m Cuide la higiene de su boca:
utilice hilo dental y efectiie ma-
sajes de las encias con un cepillo
blando.
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OTROS MEDICAMENTOS
Recuerde que la medicacién in-
munosupresora, como muchos
medicamentos, puede modificar
la efectividad de otros farmacos
que usted pueda necesitar y vi-
ceversa, que otros medicamen-
tos puedan interferir con su tra-
tamiento inmunosupresor. Por
tanto deberd notificar a cualquier
médico que visite por otros mo-
tivos, que esta usted trasplantado
y estd tomando inmunosupreso-
res. Muestre la documentacién
necesaria que le acredite como
trasplantado.

LA DIETA

Es muy importante mantener
una alimentacién equilibrada. No
existen alimentos prohibidos, sal-
vo el alcohol; pero es importante
evitar el sobrepeso: al encontrar-
se mejor, tras una larga enferme-
dad, aumentara su apetito. Debe
vigilar los excesos de calorias para
evitar el aumento de peso. Se re-
comienda disminuir las grasas en
general, el colesterol en particu-
lar, el aztcar (por la tendencia a
la diabetes que originan algunos
medicamentos), la sal y mante-
ner un horario regular y rutinario
de comidas.

EL DEPORTE

La actividad fisica podrd reiniciar-
se progresivamente; pida conse-
jo a su médico sobre el ritmo de
entrenamiento que puede llevar.
El deporte aumentard sus ener-
gias, reducira el estrés, mejorard

su suefio, facilitard su digestion y
le ayudara a sentirse mejor. Si no
lo ha hecho ya, aproveche para
abandonar el tabaco.

LA ACTIVIDAD LABORAL

La reincorporacién a su trabajo
podrad realizarse en poco tiem-
po. Procure evitar los excesos al
principio y descanse tantas veces
como lo crea conveniente. Usted
puede reincorporarse a su anterior
trabajo: han sido trasplantados
con éxito amas de casa, médicos,
abogados, ejecutivos, ministros...
Pero no se exija el mismo ren-
dimiento que tenia antes de su
enfermedad nada maés reiniciar la
actividad laboral.

LA MATERNIDAD

La gestacion es posible después
de recibir el trasplante. Aunque
no es aconsejable en el primer
afo, pasado este periodo su cuer-
po se encuentra en condiciones
de afrontar un embarazo con
éxito. No obstante, consulte con
su médico antes de planificar un
posible embarazo. Si no existen
deseos de gestacion, debe saber
que los anticonceptivos orales
interfieren con algunos inmuno-
supresores por lo que su empleo,
no es recomendable. El DIU (dis-
positivo intrauterino) tampoco
debe emplearse ya que podria
favorecer una enfermedad infla-
matoria pélvica, que es una grave
infeccién (mas en su caso) de los
drganos genitales internos. Los
métodos de barrera (diafragma

o preservativo mds espermicidas)
son mucho mds apropiados para
usted, pero recordamos e insisti-
mos en la necesidad que comen-
te estas posibles situaciones con
su médico.

LOS VIAJES

Informe a su médico del viaje que
piensa realizar: él le comunicara
si debe vacunarse y si existe la
posibilidad de que las vacunas
interfieran con su medicacién in-
munosupresora.

Debe llevarse la medicacién ne-
cesaria para una semana mas del
tiempo previsto del viaje, por si
surgiera algun problema. Trans-
porte la medicacién en un male-
tin aislante, para protegerla de las
elevadas temperaturas. Llévela
siempre encima, no la guarde en
la maleta.

Evite las exposiciones solares
en exceso: su piel se encuentra
mas desprotegida por la medi-
cacién inmunosupresora. Utilice
una crema con un factor de pro-
teccién solar elevado.

Lleve un botiquin completo
tras consultar con su Unidad de
Trasplante, que incluya cualquier
medicacion que usted pueda ne-
cesitar.

Tome sélo agua embotellada o
previamente hervida (para preve-
nir las infecciones alimentarias).

Lleve siempre su tarjeta de
identificacion de trasplantado y
muéstrela siempre que precise
asistencia sanitaria de cualquier
tipo.
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LA ORGANIZACION NACIONAL DE TRASPLANTES PRESENTA SU
BALANCE DE ACTIVIDAD EN 2021

Espana recupera su actividad
de trasplante y crece un 8% el

Madrid, 21 de enero de 2022

| Programa de Donacién vy
ETrasplantes se recupera en

2021 del impacto de la CO-
VID-19, una pandemia que ha
puesto en jaque a todas las dreas
de nuestra sociedad, pero que
también ha permitido mostrar la
robustez de Espafa en el ambito
de la donacidn y el trasplante. Asi
se desprende del balance de acti-
vidad de la Organizacién Nacio-
nal de Trasplantes (ONT) presen-
tado hoy en rueda de prensa por

Jltimo ano

la ministra de sanidad, Carolina
Darias, quien ha estado acompa-
fiada por la directora general de
la ONT, Beatriz Dominguez-Gil.
A pesar de las dificultades ge-
neradas por cada una de las
olas de la pandemia, a lo largo
del pasado afio se realizaron en
nuestro pais 4.781 trasplantes
de drganos, lo que corresponde
a una tasa de 101 por millén de
poblacién (p.m.p.). Este nimero
de trasplantes fue posible gracias
a las 1.905 personas que dona-

ron sus érganos tras fallecer, lo
que sitla la tasa de donacidn en
40,2 donantes p.m.p., y a las 324
personas que donaron un rifidn
(323) o parte de su higado (1) en
vida. Aunque las tasas no alcan-
zan los niveles récord registrados
en Espafia en 2019, estos datos
reflejan una recuperacién del 8%
en trasplante y del 7% en dona-
cién de drganos en comparacion
con 2020.

Pese a que el efecto de la pan-
demia continda, la tasa de dona-
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cién alcanzada en Espafia, de 40,2
p.m.p. supera con creces la repor-
tada por el resto de paises del
mundo en 2020 al Observatorio
Global de Donacidn y Trasplante,
que gestiona la ONT como Cen-
tro Colaborador de la Organiza-
cién Mundial de la Salud. De este
modo, en 2020 Alemania registré
10,9 donantes p.m.p.,

Australia 18,2, Canada 19,5, Es-
tados Unidos 38,0, Francia 23,2,
Italia 21,5, Reino Unido 18,4 y la
Unién Europea en su conjunto
18,4.

Seglin datos de la ONT, en
2021 se realizaron 2.950 tras-
plantes renales, 1.078 hepaticos,
362 pulmonares, 302 cardiacos,
82 de péncreas y 7 intestinales.
La actividad de trasplante renal
de donante vivo ha crecido este
afio un 25%, con un total de 323
procedimientos, una actividad
muy similar a la de 2019, antes
de que nos golpeara la COVID-19.

La ministra Darias ha destacado
“el esfuerzo improbo de los pro-
fesionales que participan en este
programa y la coordinacién de
la ONT con el apoyo de las Co-
munidades Auténomas para que
podamos calificar el afio 2021
como el de la recuperacién en
materia de donacién y trasplan-
tes. Sin olvidar en ninglin mo-
mento la enorme generosidad
de la sociedad espafiola. Lo que
demuestra que Espafia no solo ha
refrendado su liderazgo mundial,
sino que también ha mostrado su
capacidad de afrontar las adver-
sidades, con el Unico objetivo de
procurar a nuestros pacientes la

mejor terapia posible”.

UN EJEMPLO DE ADAPTACION
Posteriormente, la directora ge-
neral de la ONT, Beatriz Domin-
guez-Gil ha remarcado que “los
buenos datos de actividad regis-
trados en 2021 a pesar de la pan-
demia también han sido posibles
gracias a la adopcién de medidas
especificas acordadas por la ONT
y las Comunidades Auténomas
en colaboracién con las socieda-
des cientificas”.

Una de estas medidas ha sido
el desarrollo de protocolos para
la evaluacién y seleccién de do-
nantes y receptores con respecto
a la infeccién causada por SARS-
CoV-2. Unos protocolos que se
han ido adaptando a la evidencia
disponible y el mayor conoci-
miento de la COVID-19. Esto ha
permitido el trasplante de drga-
nos de donantes que han pasado
la enfermedad, incluso de aque-
llos que persisten con PCR posi-
tiva para SARS-CoV-2 en el mo-
mento de su fallecimiento, tras
una valoracién individualizada.
Hasta el momento, son 143 los
pacientes que han podido tras-
plantarse a partir de 61 donantes
que habian pasado la COVID-19
y 14 los trasplantados de 6 do-
nantes que seguian con PCR po-
sitiva en el momento de la dona-
cion.

También se ha insistido en el
caracter del trasplante como te-
rapia esencial, como tratamiento
de caracter urgente por cuestio-
nes de oportunidad y la situacion
clinica de los pacientes que nece-

sitan este tratamiento. No obs-
tante, ha sido necesario adaptar
el programa a la situacion epide-
mioldgica. En los momentos criti-
cos, se ha priorizado el trasplante
de los pacientes en urgencia cero
0 en situacién clinica muy grave
para los que el trasplante no po-
dia esperar, asi como de pacien-
tes dificiles de trasplantar por sus
caracteristicas.

En este sentido, destaca el
trasplante de 227 pacientes en
urgencia cero y 159 nifios. Asi-
mismo, se han podido trasplantar
123 pacientes renales hiperinmu-
nizados (para los que resulta muy
complicado encontrar un donan-




te compatible), gracias al progra-
ma PATHI de la ONT.

PLAN 50X22
De manera simultdnea, se han ido
reactivando las diferentes lineas
del Plan Estratégico "50X22" de la
ONT, un plan que venia mostran-
do su eficacia hasta 2019, cuan-
do se alcanzaron cifras récord en
nuestro pais. Este Plan persigue
alcanzar los 50 donantes p.m.p. y
superar los 5.500 trasplantes en
2022, una meta que habriamos
conseguido en 2020 si no hubiera
sido por la COVID-19.

La donacién en asistolia, la li-
nea de este Plan que ha resul-

tado mas determinante para la
expansion del trasplante en los
altimos afios, ha crecido un 7%
con respecto a 2020. Con un to-
tal de 662 donantes, el 35% de
los donantes en Espafia lo son
en asistolia. Mas de 120 hospi-
tales de todas las Comunidades
Auténomas estan acreditados
para este tipo de donacién. Mas
importante aun, la donacién en
asistolia ha pasado de ser exclu-
sivamente renal a transformarse
en multiorgénica. De este modo,
en 2021 se realizaron 934 tras-
plantes renales, 289 hepaticos,
93 pulmonares, 11 cardiacos y 8
pancreaticos con érganos obteni-
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dos de donantes en asistolia.

Los donantes fallecidos por
accidentes de trafico se mantie-
nen en cifras muy bajas, en sélo
un 4,7%. La principal causa de
fallecimiento de los donantes es
el accidente cerebrovascular. En
cuanto a la edad de los donantes,
mas de la mitad (53,7%) supera
los 60 afos, el 27,5% los 70 y un
3,8% los 80, un porcentaje menor
que en afios anteriores, probable-
mente por la necesidad de ser
mas selectivos en los momentos
criticos de la pandemia. Las nega-
tivas a la donacién se sitdan en
un 17%.

A pesar del importante creci-
miento del pasado afio, persiste
un ndmero importante de pa-
cientes en lista de espera, pen-
dientes de un dérgano. A 31 de
diciembre de 2021, la lista de es-
pera se situd en 4.762 pacientes.
De ellos, 66 son nifios. El nimero
de pacientes en lista de espera
es similar al registrado en 2020
(4.794 pacientes), si bien se ha
producido un descenso llamativo
en la lista infantil, situada ese afio
en los 92 casos. Esta mejora se
atribuye a las medidas adoptadas
por la ONT para facilitar el acce-
so al trasplante pediétrico.

DATOS POR COMUNIDADES
AUTONOMAS

Once Comunidades Auténomas
superan los 40 donantes p.m.p y
seis sobrepasan los 50 donantes
p.m.p. Cantabria vuelve a liderar
el ranking, con una tasa de 72,4
donantes p.m.p. Le siguen, por
este orden, Navarra (62,1), Murcia
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(52,3), Asturias (51,5), Pais Vasco
(50,7) y Comunidad Valenciana
(50,3). Es muy relevante resaltar
estas extraordinarias cifras, dado
que los picos de la pandemia han
generado enormes dificultades
para el desarrollo de los procesos
de donacién. Cualquier regién de
Espafia supera ampliamente las
tasas de donacién de cualquier
pais de la Unidn Europea.

Por otro lado, la ONT cifra en
1.152 los trasplantes realizados
gracias al intercambio de érganos
entre Comunidades Auténomas,
lo que supone un 24,8% del total.
A su vez, el 7,1% de los recepto-
res han sido trasplantados en un
centro fuera de su Comunidad
Auténoma de residencia. Ambos
datos ponen de manifiesto el pa-
pel cohesionador del Sistema Es-
pafol de Trasplantes.

OTROS LOGROS DESTACADOS
EN 2021

m Espanfa realizé en 48 horas, jun-
to con Portugal, dos intercambios
en el Programa de Trasplante Re-
nal Cruzado Internacional del Sur
de Europa, en una complicada
operacién coordinada por la ONT

'®  GOBIERNO
" DEESPANA

MINISTERIO
DE SANIDAD

y en las que participaron el Hos-
pital Clinic y el Hospital Univ. de
Bellvitge de Barcelona, asi como
el Centro Hospitalar Universitdrio
do Porto. El primer intercambio
se realizd entre los tres centros,
por lo que participaron tres pa-
rejas. Es el primer intercambio
triple internacional que se realiza
en este programa. Ademads, en los
primeros meses de 2021 se reali-
z6 otro intercambio entre la Fon-
dazione Policlinico Universitario
A. Gemelli de Roma y el Hospital
Univ. Regional de Malaga.

m El programa de trasplante
cardiaco de donante en asistolia
despega definitivamente en Es-
pafa, gracias a un procedimiento
innovador basado en la utiliza-
cion de dispositivos de circula-
cién extracorpérea (ECMO). Son
15 los trasplantes cardiacos de
donantes en asistolia que se han
efectuado desde 2020 (11 el pa-
sado afo). Los hospitales implica-
dos han sido: Complejo H.

Univ. de A Corufia, H. Univ. de
Bellvitge, H. Clinic, H. Univ. Dr.
Negrin, H. Univ. Gregorio Mara-
fidn Infantil, H. Univ. La Paz, H.
Univ. Marqués de Valdecilla, H.

Univ. Puerta de Hierro y H. Univ.
Virgen de la Arrixaca.

m La ONT ha afianzado un pro-
grama especifico dirigido a pa-
cientes con enfermedades neu-
rodegenerativas que solicitan ser
donantes de drganos tras su fa-
llecimiento. El altruismo de 130
pacientes diagnosticados de es-
clerosis lateral amiotréfica (ELA)
ha permitido realizar 324 tras-
plantes desde el afio 2013 hasta
finalizar 2021

PLAN NACIONAL DE MEDULA
A 1 de enero de 2022, nuestro
pais cuenta con 452.552 donan-
tes de médula dsea activos en el
Registro Espafiol de Donantes de
Médula Osea (REDMO). De ellos,
26.347 son donantes que se regis-
traron en 2021, lo que supone un
incremento del 5% con respecto
al afo anterior. La ONT, junto a
la Fundacién Josep Carreras y las
Comunidades Auténomas, traba-
jan intensamente para llegar a los
500.000 donantes inscritos a fi-
nales de afio.

LA ONT RENUEVA SU LOGO
Ademas de seguir buscando nue-
vas vias para la expansion de la
donacidn y el trasplante, la ONT
ha renovado su imagen visual
modernizando su logo.

Este es un resumen de la nota

de prensa publicada por la ONT.
Encontraréis el documento
completo con diferentes grédficas
y estadisticas en nuestra pagina
web www.athcm.org
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¢SE PUEDE PRACTICAR
DEPORTE DESPUES DE UN

TRASPLANTE?

Escrito y verificado por él médico
LEONARDO BIOLATTO.
Fuente: mejorconsalud.as.com

PRACTICAR DEPORTE DESPUES DE UN TRASPLANTE NO SOLO ES POSIBLE, SINO
TAMBIEN RECOMENDABLE. ADEMAS DE ESTUDIOS CIENTIFICOS QUE AVALAN LA
PRACTICA DEPORTIVA EN ESTOS PACIENTES, SE HAN FORMADO ASOCIACIONES
DE DEPORTISTAS TRASPLANTADOS EN VARIOS PAISES DEL MUNDO.

a decision de practicar de-
porte después de un tras-
plante no es facil. Aunque
entendemos y asumimos que el
ejercicio es bueno siempre, aln
quedan reticencias cuando se tra-
ta de alguien que ha atravesado el
trasplante de un drgano.
Tanto el paciente como sus fa-

miliares pueden oponerse a la
idea de una practica deportiva, su-
poniendo que generard un riesgo
innecesario. También se teme por
los golpes y traumatismos que pu-
diesen derivarse.

Lo cierto es que los trasplanta-
dos no son necesariamente per-
sonas con limitaciones deportivas

23
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muy diferentes a las de la mayoria
de la poblacién. Si bien depende
del 6rgano en cuestidn, del estado
de salud del individuo y del depor-
te que se elija, varios factores son
iguales a los que influyen en una
persona sin trasplante.

Por supuesto que se recomien-
da evitar deportes de contacto
—rugby o futbol—, ser asesora-
do por un médico y, sobre todo,
elegir una disciplina que guste.
No podemos obviar el compo-
nente emocional de la préctica
deportiva, que es tan importante
como el fisico.

Al comenzar a practicar un de-
porte después de un trasplante, el
cuerpo se siente en la necesidad
de adaptarse a rutinas. Si se sigue
una progresion guiada y supervi-
sada, hasta es posible considerar
participaciéon en torneos y com-
petencias.

Por otro lado, en términos
médicos, el ejercicio es un gran
factor protector frente a las en-
fermedades cardiovasculares, y
entre los trasplantados, la vin-
culada al corazén es la principal
causa de muerte. Se supone que
uno de los problemas que origina
esta mortalidad por enfermeda-
des cardiacas es, justamente, el
sedentarismo.

BENEFICIOS DE PRACTICAR
DEPORTE DESPUES DE UN
TRASPLANTE

Algunos estudios afirman que
practicar deporte después de un
trasplante es mas beneficioso para
los que eran sedentarios, que para
aquellos que ya traian vida activa.

Este hecho deja en evidencia que
los beneficios existen.

Como ya sabemos, el deporte es
protector cardiovascular porque
disminuye la glucemiay el coleste-
rol sanguineo. En los trasplantados
que consumen inmunosupresores,
el ejercicio disminuiria los efectos
adversos de estos farmacos que,
en cierta medida, consisten en
elevar el azdcar y los lipidos.

También los trasplantados son
medicados con corticoides en do-
sis relativamente altas y con uso
crénico. Entre los efectos adversos
de los corticoides est4 la osteopo-
rosis, o sea, la disminucién de la
densidad del hueso. El deporte, al

contrario, fortalece el sistema os-
teo-mio-articular.

Asimismo, no podemos despre-
ciar el beneficio social de practicar
deporte después de un trasplante.
Al pertenecer a un grupo, encon-
trarse con otros, salir del interior
de la casa, se promueve el contac-
to humano, que también es reha-
bilitador, y mds aun si el encuen-
tro se da con otros trasplantados
deportistas.

CUANDO COMENZAR EL EJER-
CICIO EN EL PACIENTE TRAS-
PLANTADO

Inmediatamente después de una
cirugia de trasplante, es imposi-



ble iniciar el ejercicio fisico. Hay
adaptaciones y cambios necesa-
rios que requieren un tiempo pru-
dencial de espera.

No todos los trasplantes son
iguales, ni la respuesta de todos
los organismos es idéntica al pro-
ceso de adaptacién. En general,
se habla de seis meses de recupe-
racién, aunque esto puede variar.
Siempre serd un médico quien
decida adelantar o retrasar esa
espera.

Una vez de alta para el depor-
te, los primeros intentos deben
ser leves, sin sobresfuerzos. Con
el paso de los meses, se podran
incrementar los ejercicios y la fre-

cuencia.
TIPOS DE ENTRENAMIENTO
PARA EL TRASPLANTADO

Los deportistas saben que no to-
dos los deportes son iguales, y
que no todos los entrenamientos
apuntan a lo mismo. Hay ejer-
cicios para mejorar la fuerza y
ejercicios para aumentar la resis-
tencia; hay ejercicios aerdbicos y
otros anaerdbicos.

Para los individuos trasplan-
tados que estén obligados a un
reposo en cama largo posterior
a la cirugia, seria importante el
entrenamiento de fuerza. Asi po-
drian recuperar masa muscular y
fortalecer el tejido dseo.

Dado que se registra un aumento
de peso considerable y constante
entre los trasplantados, practicar
deporte después de un trasplante
permitiria reducir los kilogramos
ganados y mantener un peso acor-
de a la altura. Esto se puede lograr
con entrenamiento de fuerza y con
ejercicios aerdbicos.

Por otra parte, el entrenamien-
to aerdbico es capaz de hipertro-
fiar las fibras musculares. Cuando
el muisculo aumenta su didmetro,
mejora la transmisién nerviosa
en su interior, y eso ayudaria a
la sensibilidad. Hemos de recor-
dar que a los trasplantados se les
prescriben corticoides, capaces
de dafiar las terminales nerviosas.

Finalmente, tenemos el en-
trenamiento de resistencia; esta
modalidad empuja la oxigenacién
y disminuye las sustancias infla-
matorias del cuerpo. Con menor
inflamacién, hay menos dolores
en el trasplantado, y con mas oxi-
geno, hay menor riesgo cardio-
vascular.

DEPORTE DESPUES DE UN
TRASPLANTE: CONCLUSION
Practicar deporte después de un
trasplante es recomendable. Cada
equipo médico tratante aconse-
jara al paciente qué ejercicio es
mejor y cudndo comenzarlo.

La posibilidad de realizar de-
porte es fundamental, y deberian
participar amigos y familiares en
la decision. Ademas del segui-
miento y de los farmacos, el de-
porte es un factor protector para
prolongar la sobrevida de estos
pacientes.
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| 10 de abril del 2022, tuvi-
Emos la oportunidad de par-

ticipar en esta iniciativa que
pretende dar visibilidad a las difi-
cultades por las que pasan estas
familias.

Esta organizada por la Funda-
cién para la investigacion Biomé-
dica del Hospital Universitario de
la Paz.

Se realizé en el Parque Juan
Carlos | 'y las modalidades en las
que se podia participar eran 10K,

5Ky marcha de 5K. También hubo
una marcha infantil. El perfil del
recorrido es de un nivel bajo de
dureza.

Participaron 700 personas y en-
tre ellos ahi estdbamos algunos
miembros de nuestra asociacion.

Os animo a que el préximo afio
0s unais a este solidario evento.

iiiNos lo pasamos genial!!!

Como veis en las fotos, nuestro
vicepresidente consiguié un se-
gundo puesto en su categoria.

IV CARRERA

SOLIDARIA “MADRID .

SE MUEVE POR
EL TRASPLANTE
INFANTIL”
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el 28 de abril al 2 de mayo
Ddel 2022 hemos vivido el

anticipo de un verano in-
tenso en oferta deportiva donde,
un aflo mas, se han celebrado los 'T
Juegos Nacionales de Trasplanta-
dos. Esta ha sido la X edicién y
se han celebrado en la bonita ciu-
dad de Gijon, organizados por la
Asociacién Deporte y Trasplante
Espana.

Hemos acudido a estos juegos
con la participacién de cuatro de-
portistas de ATHCM donde die-
ron lo mejor de ellos mismos, ya
que son auténticos profesionales
de primera linea, como han de-
mostrado otros afos.

Han pasado mas de dos afios
desde que la pandemia de la Co-
vid-19 entré en nuestras vidas.
Dejé una huella profunda de la
que hablardn generaciones fu-
turas. Hemos tenido pérdidas
dolorosas, conseguido superar
tragedias, todo ello con el fin de
alcanzar la tan ansiada nueva
normalidad y en el deporte no iba
a ser menos; estos X Juegos Na-
cionales de Trasplantados se han
celebrado bajo las mas estrictas
medidas de seguridad.

Estos dias, la ciudad de Gijén JUEGOS NACIONALES DE TRASPLANTADOS
se convirtié en un referente de-
portivo en nuestro pais. Esta ciu-
dad fue el escenario de los X Jue- ° U N F I N D E
gos Nacionales para deportistas ‘
trasplantados y, ademds, donde

también se organizé una jornada S E MA N A PA RA
médica en la que especialistas en

trasplantes de todo el pais po-

nian en valor la practica de la ac- R E C O R DA R!

tividad fisica como un elemento
basico en la mejora de la calidad
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de vida de todas las personas y,
especialmente, entre las personas
trasplantadas. Personas que vi-
ven una segunda oportunidad de
forma intensa y cuyos juegos les
permiten afrontar retos, ademas
de promover valores como la ca-
maraderia, el compafierismo vy la
solidaridad.

La ciudad de Gijdn, a su vez, ce-
lebraba la Media Maratdn, prue-
ba atlética de referencia, y que
integré en esta edicién un 5 Km
marcha popular que tenia como
mensaje la donacién de drganos
y la vida, que tuvo una gran acep-
tacion agotdndose los dorsales.
En un claro intento de “recobrar
la normalidad” se inscribieron
1.800 atletas que llenaron Gijén
y dieron color a sus calles, consi-




guiendo que miles de ciudadanos
presenciaran la prueba para ani-
marles sin descanso.

Sélo se puede conseguir organi-
zar estas competiciones cuando
se dispone del personal cualifi-
cado, que se implica, que es re-
solutivo, profesional y que tiene
un objetivo Unico y comun: hacer
posible lo imposible. Personas
capaces de ofrecer lo mejor de
ellos mismos.Y se ha conseguido
gracias al personal del Patronato
Deportivo Municipal y al perso-
nal de empresas colaboradoras.
Pero si el personal del PDM es de
maxima categoria, no es menos
cierto que los compafieros de
Emulsa, Emtusa, EMA y la Policia
Local han sido los mejores com-
pafieros de viaje.

CAJARURAL ¢ B
DEASTURIAS -~ f

Mencidn especial para Deporte
y Trasplante Espafia y como no
a las diferentes Asociaciones de
Trasplantados que hemos parti-
cipado, sin su presencia nada hu-
biera sido posible.

Ha sido un fin de semana para
recordar y desde estas lineas re-
cordamos a nuestros deportistas
de ATHCM asi como sus logros
conseguidos:

ENRIQUE PASCUAL BUENACHE
¥ ORO Carrera 60 m

£ PLATA Carrera 5000m (minima-
ratén)

¥ PLATA Relevos 4x100

¥ PLATA 30 km ruta Ciclismo

¥ PLATA 400 m Natacion estilo
libre

¥ PLATA Triatlén

LORENZO LOPEZ LOPEZ

¥ ORO Marcha 3000m

¥ ORO Lanzamiento de bola
£ ORO Lanzamiento de peso
¥ ORO Bolos

¥ ORO Petanca individual

JOAQUIN LACON EXPOSITO

¢ ORO Carrera 1500 m

¥ ORO Marcha 3000 m

£ ORO Carrera 5000m (minima-
ratén)

£ ORO Petanca individual

¥ PLATA Petanca mixtos

¢ Participacién en la Media ma-
ratén de Gijoén, obteniendo el 4°
puesto de su categoria

Participacién en los 5 km marcha
popular de PILAR CARRASCO, LI-
DIA ESTEBAN y M2 LUISA GARCIA.
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CAMINATA 202 1%

Ny
o e
&:.- ‘~
NS
. mr\-
n la Semana de la Nutricién 1N
y concretamente el 14 [
de octubre 2021 parti- ) P

cipamos en la caminata or-
ganizada por FNETH por El
Retiro de Madrid como par-
te de la campafa #YoCui-
doMiHigado.

El objetivo de esta ca-
minata es dar visibilidad a
la necesidad de llevar una
vida saludable como tera-
pia del cuidado de nuestro
higado

Hemos participado di-
versas asociaciones 'y
aqui tenéis unas fotos de
dicha caminata.




TEXTO Lorenzo Lépez, Presidente ATHCM

oy me permito meterme en
Huna parte de la vida de nues-

tro Secretario, Manuel Mora-
les Domenech, concretamente en
una de sus varias actividades que
realiza sin &nimo de lucro y de la que
no se si estdis enterados.

Pues bien, Manolo canta, y lo hace
tan requetebién que forma parte
de una Coral desde hace mas de 15
afos; su participacion en ella es la de
bajo, y es en la Coral Discanto, de la
que paso a informaros de su historia:

La Coral Discanto nace en noviem-
bre de 1994 de la necesidad sentida
por un grupo de mujeres y hombres
de crear en Tres Cantos, sin grandes
pretensiones pero con seriedad, un
espacio de comunicacion y de cultu-
ra abierto a todos, que contribuye a
la promocién de la actividad cultural
de su entorno y que acerque, desin-
teresadamente, la musica a toda cla-
se de publico.

EL 9 de junio de 1995 realiza Dis-
canto el concierto de presentacion
en la Iglesia de Santa Teresa de Tres
Cantos. Desde aquel momento, la
voluntad e ilusién que dieron origen
al grupo y el espiritu que formd su
creacion, se han mantenido vivos
y han hecho crecer, dia a dia, este
espacio de comunicacion y cultura.

En su inicio, la Coral es impulsada
y dirigida por José Manuel Mafanas,
musico formado en el Real Conserva-
torio Superior de Mdsica de Madrid,
antiguo componente de la Coral Juan
del Encina y director de la Coral de la
Escuela de Mdsica de Alcobendas.

En septiembre de 1998 le sustitu-
ye en la Direccién de la Coral Emi-

lio Coello Cabrera, quien, tras sus
iniciales estudios musicales en su
Tenerife natal, completa su forma-
cién en composicion y direccion de
orquesta y coro en el Real Conserva-
torio Superior de Musica de Madrid
y en distintos centros del extranjero,
siendo en la actualidad profesor de
la Escuela Municipal de Musica de
Alcobendas.

Pues ahi tenemos a Manuel de-
mostrando que la vida se compone
de muchas cosas y que con ganas
se consiguen compromiso y cola-
boracidn, cualidades que, en nuestra
asociacién, Manuel siempre ha de-
mostrado y que con su dedicacién

2022 'M

<

hace posible que ATHCM siga el cur-
so marcado.

Algunos de nosotros hemos teni-
do el placer y la gran oportunidad de
oir a esta Coral y, concretamente, a
nuestro compafiero y nos sentimos
muy orgullosos de él; es una satisfac-
cién para nuestra entidad contar con
personas como Manuel, que dedican
su tiempo al voluntariado y a la cul-
tura.

Desde la Junta Directiva y, en mi
nombre personalmente, te damos
las gracias Manuel por ser como eres
y queremos compartirlo con el resto
de socios y con toda aquella perso-
na que lea estas lineas.

CORAL DISCANTO
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COMIDA DE

NAVIDAD
Y ASAMBLEA




2022 kgz,

or fin, este afio hemos po-

dido volver a celebrar la

Comida de Navidad y la
Asamblea General.

Hemos echado en falta a algu-

nos asociados que no pudieron

vencer al Covid y, desgraciada- @ A‘F’gﬂ@m

mente, algunos de los que si pu- ﬁg@@ﬂ@@ﬂ@m de Trasm]

dieron venir, nos dejaron recien- \ / e i}ﬂ{f@@@’}@[@ @Dﬁﬂ:&]
temente. Otros no asistieron por

motivos de salud y/o persona[l)es, ATHCM de la %mwmﬂ@@d] e ﬂ_\{ﬂ@@ﬁﬂd?;
pero esperamos que en la proxi- ——< =

ma podamos contar con todos
ellos.

Por falta de espacio, solo he-
mos puesto las fotografias mas
significativas de este evento, pero
os animamos a verlas todas en
nuestra pagina web www.athcm.
org

También, desde aqui quere-
mos agradecer a nuestra socia y
miembro de la Junta Directiva,
Lidia Esteban la maravillosa pan-
carta que ha regalado a la Aso-
ciacién y que ha servido, en esta
ocasién como fondo del photocol
realizado antes de la comida.
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ENTREGA

amos a proceder a la entrega de insignias
por los 10, 15 y 25 afios de trasplante, este
aflo hacemos entrega conjunta con las del

afo 2020 que no se pudieron entregar al estar
todo paralizado por el COVID.

REFERENTE AL ANO 2020
m 10 anos a:
José Saez, José Emilio Espafia y Joaquin Naranjo

m 15 afios a:
Maria Jesus Martin y Julidn Romanilla

m 25 anos a:
Celestino Pascual

REVISTA DE LA ASOCIACION DE TRASPLANTADOS DE HIGADO DE LA COMUNIDAD DE MADRID

DE INSIGNIAS
e

REFERENTE AL 2021
m 10 anos a:
Jesus Sénchez, Vicente Torres y José Arias

m 15 afios a:
Manuel Cruz, Rogelio Covisa y Justo Garcia Francés

m 25 ainos a:
Miguel Ballesteros

Es todo un placer y un gran orgullo que hoy poda-
mos celebrar junto con vosotros este aniversario
en vuestro trasplante y queremos que lo recordéis
con estas insignias. Felicidades.

LORENZO LOPEZ / Presidente ATHCM
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N
MENSATE NAVIOENO OEL
PRESTOENTE OE LA ASOCTIACION

La Navidad e$ una égoca donde %e intentan olvidav 105
walos womentos \ Qov UnoS dias aflovan en todoS noSo-
tvoS 105 wme\oves aestos.

Este aWo %equimos avvastvando el Covid del aue gavece
ave no noS lilovamos: a todos vwos ha aectado, Ja sea gev-
onal o labbovalmente, gevo qUizds godamos dejor de gensar
en &l durante estos dias \ diskvutar de wuesStvos Seves
quevidoS \ vecugevar la esgevanza \ la ilsion en un 1011
U4 AT

!\% olVidewoS que hewoS Sugevado wuchas €050, hewoS
tTenido ogovtunidad de vewnoS, goco O goco woS VawmoS n-
tearando en Una wnorwalidad a \a que woS debbevewos iv
acoSstumbrando.

Mi mensaje NavideRo e5 gava davos €uevza, pava que wo
a\eca'\?aw\os J gava que a gesar de las civeunStancias ga-
%emo5 todoS unas elices Kestas con wuestras awmilias \
0wmigo5. La genevosidad de compavtiv eStos dias con otvos
hace aue \a Navidad +en30 ese color de esgevanza,de que

. sigaw\og adelante.
e%eo de todo covazon aue esta Navidad sea el comienzo

de una vida difevente pava todos nwoSotvos, Una vida dows
de le dewmoS was valor al awmovr aue a 1as co%as w\a+ev’\a\é9f\%,%;__
Que todoS tenqamos una Feliz Navidod.

10 woviewbve 10U
Lovenzo Logez
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.Podemos hacer algo mas en nuestro camino para la
eliminacién del VHC? la contestacién es rotunda: Si.

Texto documento de consenso de:

Decalogo para la eliminacion
de las hepatitis virales

10

ACCIONES PARA
IMPLEMENTAREN
LOS HOSPITALES

@sepdigestiva /@AEEHLiver / @SEIMC_ / @GEHEP_ / @cerohepatitis / @HunivValdecilla / @IDIVALdecilla

1- Implementar el diagndstico en
un solo paso en todos los servicios
de diagndstico para todas las de-
terminaciones antiVHC positivo.
2- Adoptar un sistema eficaz de
notificacién o alerta de casos
RNA-VHC positivos tanto al mé-
dico solicitante como a las unida-
des o servicios responsables del
tratamiento del VHC en cada é4rea
sanitaria.

3- Establecer la derivacion directa
a atencidn especializada de cual-
quier paciente diagnosticado con
infeccién crénica por VHC.

4- |dentificar a todos los pacientes
perdidos en el sistema mediante
una busqueda activa retrospec-
tiva de casos positivos desde, al
menos, el aflo 2015, y de forma
periddica cada dos afios.

5- Simplificar la evaluacién pretra-
tamiento en los pacientes con He-
patitis C crénica con o sin cirrosis
compensada.

6- Simplificar la dispensacién del
tratamiento propiciando la entrega
de forma completa en una Unica vi-
sita y facilitando la monitorizacion
del mismo.

7- Implementar el cribado universal
en pacientes de riesgo:

m Pacientes trasplantados, tanto
de drgano sélido como hematold-
gicos.

m Pacientes con una enfermedad
renal crénica y/o en hemodidlisis.

m Pacientes infectados por el VIH.

m Pacientes con una cirrosis hepa-
tica de cualquier etiologfa.

m Pacientes con trastornos he-
morragicos que precisen (o hayan

DiaMundialHepatitis[d.com

VHC

VIRUS DE LA
HEPATITISC

precisado) la transfusién de hemo-
derivados.

m Pacientes con enfermedades de
transmision sexual.

m Personas que consumen drogas
por via parental.

m Pacientes diagnosticados de
trastorno mental grave.
8- Establecer el cribado en determi-
nados grupos seleccionados de pa-
cientes por factor de riesgo: mujeres
embarazadas, pacientes atendidos
en urgencias, pre-quirdrgicos y/o
ingresados en cualquier unidad del
hospital.
9- Implementar un diagndstico des-
centralizado y simplificado para fa-
cilitar el abordaje de las poblaciones
vulnerables.
10— Implementar la coordinacién
con centros de reduccién de dafios.

HACIA EL FINAL

CONFERENCIA
ONLINE

#StopVHC
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HEPATITIS C

Si te ofrecen curarte hoy, no esperes a mafiana

a hepatitis C es una enfer-
Lmedad del higado causa-

da por el virus del mismo
nombre. El cuadro clinico puede
ir desde un padecimiento leve,
hasta una afeccién grave y per-
manente que puede desembocar
en cirrosis o cancer de higado. El
virus de la hepatitis C se transmi-
te por el contacto con la sangre
de una persona infectada. Se cal-
cula que en el mundo hay unos
150 millones de personas que pa-
decen una infeccidén crénica por
este virus y que mas de 350.000
enfermos mueren al afio por
afecciones hepaticas vinculadas
con él. La hepatitis C se puede
curar con antiviricos.

El virus de la hepatitis C, como
hemos comentado anteriormente,
se transmite a través de la sangre
infectada, con una herida sangran-
te u otras causas invasivas.

Transfusiones, tatuajes, inyec-
ciones no desechables, piercing,
etc., situaciénes mas cotidianas
de lo que podemos imaginar, in-
crementan el riesgo de contagio.
Hay muchas personas que tienen
hepatitis C en las que se desco-
noce el factor de riego de conta-
gio. Haberte curado de la infec-
cién no te exime de infectarte de
nuevo. Es recomendable que evi-
tes siempre cualquier situacién
de riesgo.

Evitar en el hogar, compartir
cuchillas de afeitar, cepillos de
dientes y utilizar preservativos en
las relaciones sexuales de riesgo.
Es recomendable que las perso-
nas con las que convives se ha-
gan la prueba, especialmente si
has podido compartir con ellos
utensilios de higiene personal.

En caso de sangrado accidental
tomar precauciones.

Casi el 80% no suele presentar
sintomas, no obstante algunas
personas pueden tener sintomas
después de la infeccidon: fiebre,
nduseas, cansancio, color de piel
amarilla, pérdida de apetito, dolo-
res musculares, orina oscura...

Las posibilidades de curar la he-
patitis C en la actualidad puede
llegar hasta un 90%. Cuanto antes
se trata mayor eficacia se logra,
por eso es fundamental un diag-
néstico precoz y la atencién de un
médico especialista. La informa-
cién es la base para la curacion.

Y recuerda: EL ALCOHOL, ES EL
PEOR ENEMIGO PARA UN HIiGA-
DO INFECTADO Y PARA UN Hi-
GADO TRASPLANTADO.

Fuente: GAEHCy FNETH

Grupo de Apoyo a enfermos de
Hepatitis C

Federacion Nacional de Enfermos
y Trasplantados Hepaticos
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Jornadas Formativas FINETH
20y 21 de Junio de 2022

Las Asociaciones que formamos la
Federacién Nacional de Enfermos
y Trasplantados Hepaticos nos
hemos vuelto a encontrar en
Barcelona para recibir formacién
sobre las enfermedades hepaticas.
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continuaciéon, detallamos
Ael programa que se llevo a

cabo:
Mesas Formativas:

m MESA DE ALCOHOL:

“EL PAPEL DE LA ENFERMERIA
EN LA PREVENCION DE ENFER-
MEDAD HEPATICA POR TRAS-
TORNOS POR CONSUMO DE
ALCOHOLY HABITOS SALUDA-
BLES”, impartida por Ana Belén
Martinez, enfermera de practi-
ca avanzada en alcoholismo del
Hospital Universitario de Bellvit-
ge, Barcelona.

m MESA DE ENFERMEDADES
RARAS:

«INTRODUCCION SOBRE LAS

PRINCIPALES ENFERMEDADES
HEPATICAS RARAS», impartida
por Elena Arcega, Presidenta de
Albi Espafia.

Recibimos una introduccién so-
bre enfermedades raras como la
Colangitis Biliar Primaria, la Colan-
gitis esclerosante primaria y la He-
patitis autoinmune, que afectan a
adultos. También recibimos infor-
macién sobre patologias que afec-
tan a bebés y nifios como el PFIC,
una enfermedad que padecen uno
de cada 50.000 a 100.000 nifios
nacidos en todo el mundo, como
resultado de un defecto genético.

“INTRODUCCION A LA HEPA-
TITIS AUTOINMUNE", impartida

por la Dra. Elena Gémez. Unidad
de enfermedades hepéticas au-
toinmunes del Hospital Universi-
tario 12 de Octubre, Madrid

“SITUACION ACTUAL Y RE-
GISTRO COLHAI", impartida por
la Dra. Maria Carlota Londofio,
Hepatdloga del Hospital Clinic,
Barcelona.

m MESA PEDIATRICA:

“TRANSICION DE LA CON-
SULTA PEDIATRICA A HEPATO-
LOGIA EN ADULTOS", ponencias
impartidas por: Dr. Javier Juam-
perez, Pediatra y Dra. Iratxone
Bilbao Aguirre, Jefa de seccidn de
cirugia Hepatopancreatica e in-
testinal del Hospital Universitario
Vall D *Hebron, Barcelona.
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FNETH y sus asociaciones se
reencuentran tras la pandemia

* LA FEDERACION NACIONAL DE
ENFERMOS Y TRASPLANTADOS HEPATICOS
PUDO LLEVAR A CABO DOS EVENTOS
FORMATIVOS JUNTO A SUS ASOCIACIONES
EN 2021

Madrid, 29 de diciembre de 2021

ras mas de un afio de espe-
T ra finalmente fue posible.

FNETH y sus asociaciones
pudieron reencontrarse de forma
presencial con motivo de dos en-
cuentros formativos organizados
por la Federacién para sus repre-
sentantes regionales. El primero
de ellos coincidiendo con el fin del
proceso de vacunacion de los co-
lectivos vulnerables a principios del
verano y un segundo en octubre
previo al cierre del afio.

En cuanto al primero de ellos,
fue celebrado en Valencia en la se-
gunda semana de julio, supuso el
primer encuentro presencial entre
la Federacién y sus asociaciones
desde que diera comienzo la pan-
demia. El objetivo de dicha reunién
fue el consolidar una vez mas los
estrechos lazos que unen el movi-
miento asociativo de FNETH, asi
como ofrecer una valiosa forma-
cién en patologias hepaticas o re-
lacionadas, a los representantes de
las asociaciones.

: * HASTA 88 ASISTENTES SE
CONTABILIZARON ENTRE SENDOS
ENCUENTROS FORMATIVOS REALIZADOS
DE FORMA PRESENCIAL TRAS UN 2020
MARCADO POR LA PANDEMIA.

¢ * FINANCIADO A TRAVES DEL 0,7 % DEL
IRPF GESTIONADO POR COCEMEFE, ESTE

. PROYECTO ES POSIBLE GRACIAS A LAS

| PERSONAS QUE MARCAN LA X SOLIDARIA
EN SU DECLARACION DE LA RENTA.

FNETH

Al coincidir el evento con dos efe-
mérides importantes en el calen-
dario de FNETH como son el Dia
Internacional del NASH y el Dia
Mundial del Cancer de Piel se cen-
traron las actividades formativas
en estas dos tematicas principal-
mente. Para ello, contamos con
la participacion de reputados ex-
pertos en sendas materias como
es el caso del Doctor Tomasso Di

Maira, del Hospital la Paz y la Doc-
tora Marina Berenguer, presidenta
de la Sociedad Internacional del
Trasplante. Ademas, desde la Fede-
racién se presentaron los proyec-
tos realizados hasta el momento y
se debatié con las asociaciones la
mejor manera de hacerlos partici-
pes de los mismos. Como novedad,
se aprobd la entrada en FNETH
de una nueva entidad: ALBI, aso-




ciacion dedicada a pacientes con

enfermedad en las vias biliares.

Incorporaciones como la mencio-
nada permiten a la Federacién en-
sanchar su margen de actuacién y
es por ello una noticia muy bien-
venida.

Por otro lado, con motivo de la
situacion existente, por primera
vez un encuentro de este tipo en-
tre FNETH y sus asociaciones fue
retransmitido integramente en di-
recto para todos aquellos que no
pudieran asistir presencialmente.

Tras el notable éxito de este pri-
mer evento presencial tras la pan-
demia, desde FNETH se decidid
redoblar esfuerzos y ofrecer a sus
asociaciones unas segundas Jorna-
das Formativas en el presente afio.
Dichas jornadas fueron celebradas
en Madrid de manera presencial
durante el mes de octubre e igual-
mente fueron retransmitidas a tra-
vés de Zoom para los miembros de
las asociaciones que no pudieran
asistir. Este segundo encuentro es-
tuvo marcado por su coincidencia
con la celebracién del Mes para la
Sensibilizacién del Céncer de Hi-
gado, fecha de suma importancia
para el movimiento asociativo de
pacientes hepaticos. Es por eso
que esta fue la temadtica principal
de las Jornadas Formativas, con-
tando para la misma con la partici-
pacién de reputados especialistas
en el campo de la hepato-oncolo-
gia como el Doctor Antonio Gue-
rrero, del Hospital Gregorio Ma-
raién. Ademds, estas jornadas se
diferenciaron de las anteriores en
que los pacientes también fueron

protagonistas de los eventos for-
mativos; la visién de un paciente
de céncer de higado y de su cui-
dadora, asi como de una paciente
de higado trasplantada durante el
peor momento del confinamien-
to por Covid-19 fueron dos de los
momentos a des-
tacar de las jorna-
das. La presencia
del Doctor Javier
Ampuero, espe-
cialista en NASH
del Hospital Vir-
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caso, el proyecto se enmarca en
el Programa Estratégico de Forta-
lecimiento Institucional del Movi-
miento de COCEMFE. Proyectos
como éste se desarrollan gracias a
la solidaridad de las personas con-
tribuyentes que cada afio marcan
en su declaracién
de la renta la ca-
silla de Actividades
de Interés general
consideradas  de
interés social, la
X Solidaria. En la

gen del Rocio, asi
como del Doctor
Pablo Ryan, espe-
cialista en el cribado y tratamiento
de las hepatitis virales en colecti-
vos vulnerables, del Hospital Infan-
ta Leonor, fue igualmente de gran
valor para todos los asistentes.

En total hasta 88 asistentes per-
tenecientes a las asociaciones de
FNETH se beneficiaron de estas
Jornadas Formativas que la Fede-
racion preparé en 2021, aunque
sin duda lo mas positivo fue el
reencuentro presencial de todos
aquellos que formamos esta gran
familia de pacientes hepdticos.

Este proyecto se ejecutd gra-
cias a una subvencién procedente
del 0,7% del IRPF del Ministerio
de Sanidad, Consumo y Bienestar
Social gestionado COCEMFE. La
Confederacién gestiona esta sub-
vencién para la financiacién de los
proyectos prioritarios de sus enti-
dades miembros, proporcionan-
doles asesoramiento y realizando
un seguimiento pormenorizado
durante todo el proceso. En este

COCEMFE nal

Federacion Nacio-
de Enfermos

y  Trasplantados
Hepaticos (FNETH) trabajamos
para lograr una sociedad sensible,
consciente e informada sobre la
donacién de érganos y enferme-
dades que conducen al trasplante
hepatico. Una sociedad en donde
todos los enfermos y trasplan-
tados hepaticos cuenten con las
mismas oportunidades, sin impor-
tar su condicién socio-econémica
y tengan igualdad de oportunida-
des para acceder en condiciones
de equidad a la atencién especia-
lizada que requieren en cualquier
punto de Espafia. Para ello FNETH
trabaja con la comunidad cientifi-
ca a nivel nacional, junto a la Aso-
ciacion Espafola para el Estudio
del Higado (AEEH) y la Sociedad
Espafiola de Trasplante Hepatico
(SETH) y también como no con
la comunidad asociativa, pertene-
ciendo a COCEMEFE en lo relativo
a Espafia y a la European Liver Pa-
tients Association(ELPA) en el dm-
bito internacional.
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Jornadas de fomacion
FNETH octubre 202 |

Hemos asistido, los dias 26 y 27 de octubre 2021, a las Jornadas de Formacioén
de FNETH que también fueron retransmitidas on line para las personas de las
asociaciones que no pudieron asistir.

ste encuentro estuvo marca-
Edo por su coincidencia con la

celebracién del Mes para la
Sensibilizacién del Cancer de Hi-
gado, tematica principal de las jor-
nadas gracias a la participacion de
especialistas del campo de la hepa-
to-oncologia.

Las jornadas tuvieron también
como protagonistas a personas que
tienen este tipo de enfermedad,
gracias a la visién aportada por una
persona con cancer de higado y de
su cuidadora, asi como de una per-
sona cuyo trasplante de higado se
realizé en pleno confinamiento por
COVID-19.

Uno de los aspectos de interés
para nosotros han sido las conclu-
siones que los expertos nos han
trasladado, tras los estudios con pa-
cientes en estos Ultimos meses, en
relacién con el impacto del COVID
e inmunidad en trasplantados he-
paticos.

Importantes declaraciones:

1) No sabemos si la ausencia de
anticuerpos es igual a la ausencia
de inmunidad.

2) No sabemos si menos anti-
cuerpos es igual a mas riesgo.

Probablemente, cuando esta re-
vista salga a la luz estas dos cues-

tiones estaran aclaradas, eso espe-
ramos porque nos impacté oir del
personal especialista estas afirma-
ciones:

m Puede que las personas tras-
plantadas presenten mayor riesgo
de adquirir Covid que la poblacién
general.

m No se ha demostrado que las
personas trasplantadas con COVID
tengan mas riesgo de fallecer que la
poblacién general.

m De forma generalizada, la toma
de inmunosupresores NO se aso-
cia con un mayor riesgo de COVID
grave.
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AGRADECIMIENTO
A NUESTROS
DONANTES

n un dia como hoy desearia-
E mos animar a toda la pobla-

cién a abrazar la opcién de
la donacién de érganos, tejidos y
sangre porque es una actitud 6-
gica, solidaria y la mas humana
que se puede tener con nuestros
semejantes.

Gracias a quienes al morir sal-
van vidas, gracias es una expre-
sién que se utiliza muy a menudo
y, a veces sélo de pasada. Este no
es ese tipo de Gracias.

Es otro Gracias, uno que desafia
a cualquier idioma del planeta,
pero ;cémo dar las gracias a al-
guien y a sus seres queridos, pues,
por su generosidad estamos vivos
hoy y podemos seguir viviendo?.

Esto no es simplemente un re-
galo de un drgano, de un tejido,
de sangre, es un don de la vida.

Se necesita un grado enorme
de valentia por parte del benefi-
ciario y su familia para tomar el
paso de decir “Gracias”, pero el

efecto que tiene en la familia de
los donantes es inmensurable.

No sé cémo se puede, realmen-
te, expresar los sentimientos en
palabras, para agradecerle a al-
guien por dar vida, sin embargo
lo intentamos; sirva este mani-
fiesto como testimonio de reco-
nocimiento y gratitud a nuestros
anénimos donantes, verdaderos
héroes salvavidas por LA DONA-
CION.

1 junio 2022 ATHCM
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Hazte donante
de Organos

¢QUIEN PUEDE SER DONANTE?
Puede ser donante de drganos
toda persona mayor de edad que
libre y voluntariamente decida
que, tras su fallecimiento, sus 6r-
ganos sirvan para salvar o mejo-
rar la vida de otros.

¢SE PUEDE DONAR UN ORGA-
NO EN VIDA?

En determinados érganos y previa
realizacién de pruebas de com-
patibilidad e idoneidad se puede
realizar esta opcidn terapéutica.

:DONDE SE REALIZA UNA DO-
NACION DE ORGANOS?

La donacidn solo puede realizar-
se en un hospital autorizado, bajo
supervision de un coordinador de
trasplantes.

SI EL DONANTE HA FALLECIDO,
¢QUIEN AUTORIZA LA DONA-
CION?

Siempre se consulta a los familia-
res sobre la voluntad de donar los
érganos del fallecido.

¢QUE ES UN TRASPLANTE?

Es la sustitucién de un drgano o
tejido enfermo por otro que fun-
ciona adecuadamente.

¢QUIEN NECESITA UN TRAS-
PLANTE?

Personas enfermas que sufren un
dafo irreversible en uno de sus
drganos y no tienen otra opcion
de tratamiento

"?‘
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PROGRAMA DE DONACION Y TRASPLANTE DE ESPANA

UN PROGRAMA LIDER

Una vez mas subrayamos el liderazgo internacional del Programa de
Donacién y Trasplante de Espafia; un programa “lider” que supone “un
motivo para sentir orgullo de pais” y que se caracteriza por el talento y
el compromiso de los profesionales sanitarios, el avance cientifico, la
solidaridad y la humanidad.

Queremos agradecer a los donantes y sus familias, ya que, “gracias a
ellos, se inicia un proceso que cambia la vida de miles de personas cada
afo en nuestro pais”. Todo ello gracias a la labor de los profesionales
sanitarios, asi como el papel desarrollado por la Organizacién Nacional
de Trasplantes (ONT).
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DIA NACIONAL DEL
TRASPLANTE

L objetivo principal del Dia
E Nacional del Trasplante es

agradecer a todos aquellos
que donan un dérgano, ya que es
un acto de solidaridad que salva
vidas, al mismo tiempo que se
quiere poner en valor a la figura
de los profesionales que hacen
posible con su trabajo que la
cifra de trasplantes siga aumen-
tando en nuestro pais. Y bien que
lo sabemos cada uno de noso-
tros.

Un trasplante es sustituir un

drgano o tejido enfermo por otro

que funcione adecuadamente.

Hoy en dia constituye una técni-
ca médica muy desarrollada que
logra magnificos resultados para
los receptores. No obstante, ne-
cesita obligatoriamente la exis-
tencia de un donante. Sin la so-
lidaridad de los donantes no hay
trasplantes, y tenemos también
un dia para celebrar a los donan-
tes, el primer miércoles de junio.

Todos los trasplantados damos
las gracias a nuestros donantes
y sus familias, que decidieron,
en momentos tan duros, que se
realizase la donacidn y nos salva-
se la vida. Ahora vivimos gracias

a nuestro donante y nuestro do-
nante vive en nosotros. Gracias a
la ONT, coordinadoras, equipo de
cirujanos, auxiliares, enfermeras
del mdédulo de trasplantes (“su
trato es inmejorable, humano y
con muchisima vocacién”). Mu-
chas gracias a cada uno de nues-
tros hospitales de referencia. jLa
sanidad publica funciona!

Que hoy, 30 de marzo, sea un
dia en el que cada uno de noso-
tros celebremos con alegria el
saber que gracias a los trasplan-
tes, tenemos una nueva oportu-
nidad de vida.

Disfrutad del dia.

Fdo. Lorenzo Lépez Lépez
Presidente ATHCM

THANK YOU
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EVOLUCION DEL

TRASPLANTE HEPATICO

TEXTO Pepi Roman Boafe / Juan Antonio Sanchez

| trasplante de drganos ha
sido uno de los mayores
avances en la Historia de la
Medicina, constituyendo un gran
reto para los profesionales y, en
muchos casos, la Unica alternativa
de supervivencia del enfermo.
El higado es el drgano por exce-
lencia, el auténtico drgano de la

vida y su trasplante mucho mas
complicado que cualquier otro.

El trasplante hepdtico es la Unica
solucién a una hepatologia grave,
que no responde a otro tratamien-
to; consiste en la extirpacion del
higado enfermo y su sustitucién
por un higado sano de un donante
cadéver o por parte de un higado
procedente de un donante vivo
compatible.

El primer trasplante hepético
con éxito se inicié en Espafa en
1984 (Hospital de Bellvitge en
Barcelona) y las principales causas,
son la cirrosis alcohdlicas o viricas,
enfermedades tumorales y la insu-
ficiencia hepatica aguda o grave.

El principal problema que se pre-
senta, es el rechazo del injerto y se
resuelve con medicamentos inmu-
nosupresores cada vez més sofisti-



cados y con menos efectos secun-
darios para el paciente, que evitan
que el sistema inmunitario actte
sobre el érgano trasplantado.

Podemos decir con orgullo, que
tanto PEPI ROMAN BOAFE tras-
plantada el 6-2-1992 (30 arios de
trasplante) en el hospital Gregorio
Marafién (Madrid) y JUAN ANTO-
NIO SANCHEZ trasplantado el
28-12-1994 (28 afos de trasplan-
te) en el hospital Puerta de Hierro
(Madrid) somos afortunadamente
actores testimoniales de esta gran
evolucién del trasplante.

Lo primero que mas nos llama
la atencidn es la propia cirugia, la

2022

técnica quirdrgica del trasplante
hepatico ha ganado en rapidez y
eficacia, de las 10 o 12 horas de
entonces, se ha pasadoa4 o0 5en
la actualidad.

La técnica anestésica ha avan-
zado notablemente y la recupe-
racion de los pacientes es muchi-
simo mas rapida.

En la actualidad no es necesario
el aislamiento preventivo del pa-
ciente, las infecciones por bacte-
rias o virus era una preocupacion
dada la vulnerabilidad del siste-
ma inmunitario.

El posoperatorio de los pa-
cientes se ha reducido conside-

\px
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rablemente, en uno o dos dias
el paciente estd ya en planta,
asimismo la media de estancia
hospitalaria del trasplantado ha
pasado de mes o mes y medio de
entonces, a los diez dias en la ac-
tualidad.

Otro y no menos importante es
la aparicién de nuevos medica-
mentos inmunosupresores y far-
macos, cada vez mas sofisticados
y con menores efectos secunda-
rios para los pacientes.

Afortunadamente la medicina y
la cirugia superan todos los retos
que puedan presentarse, pero cla-
ro no hay TRASPLANTE si no hay
DONANTE, este es el principal
objetivo de nuestra Asociacion y
de toda la sociedad, junto a LA
ONT, cuya labor es admirable.

Nuestra sociedad es generosa,
prueba de ello es que en 2021,
se realizaron aproximadamente
5000 trasplantes de érganos, de
los que 1800 fueron de higado,
pero esto no es suficiente, es ne-
cesario incidir en la donacién de
drganos, sangre y tejidos, para
poder llegar a la gran demanda
que existe y brindar una segunda
oportunidad a las personas que lo
necesitan, como nosotros en su
dia.

La comunidad cientifica y médi-
ca estd preparada y la gran expe-
riencia de los equipos sanitarios
hace posible el éxito, démosle la
oportunidad de demostrarlo.

Nuestro mas sincero y carifioso
agradecimiento a todos los do-
nantes y sus familias, asi como
toda la comunidad médica y hos-
pitalaria por las atenciones que
nos prestan cada dia.

Eternamente agradecidos.
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FNETH y Apoyo Positivo reclaman, junto a las principales sociedades cientificas
espafiolas,“Un futuro sin hepatitis”

28 DE JULIO, DIA
MUNDIAL CONTRA LA
HEPATITIS

* LAS ONG FNETH Y APOYO PO-
SITIVO, JUNTO A LA ASOCIACION
ESPANIOLA PARA EL ESTUDIO DEL
HIGADO (AEEH) Y LA ALIANZA PARA
LA ELIMINACION DE LAS HEPATI-
TIS VIRICAS EN ESPANA (AEHVE)
DENUNCIAN QUE EL OBJETIVO
MUNDIAL DE LA OMS DE REDUCIR
LA INCIDENCIA Y MORTALIDAD RE-
LACIONADA CON LAS HEPATITIS B Y
C NO ESTA SIENDO ALCANZADO.

a Federacion Nacional de

Enfermos y Trasplantados

Hepaticos (FNETH) y Apoyo
Positivo, en colaboracién con la
Asociacién Espariola para el Estu-
dio del Higado (AEEH) y la Alian-
za para la Eliminacién de las He-
patitis Viricas en Espana (AEHVE)
lanzan en redes sociales y medios
una campanfia conjunta con moti-
vo del Dia Mundial de las Hepati-

* UN FUTURON SIN HEPATITIS ES
UNA CAMPANA DE SENSIBILIZACION
Y ACCION, QUE VINCULA LOS OBJE-
TIVOS DE DESARROLLO SOSTENIBLE
DE NACIONES UNIDAS PARA LAS
HEPATITIS VIRICAS CON LA SITUA-
CION DE RESPUESTA A ESTAS EN
NUESTRO PAIS, LA CUAL NECESITA
DE UN COMPROMISO PUBLICO PARA
QUE SEAN POSIBLES EN 2030.

tis, que se celebra anualmente el
28 julio.

“Prevenir, diagnosticar y tratar a
todas las personas. Unos sencillos
pasos para conseguir un futuro sin
hepatitis viricas”. Son las frases que
se repiten en la campafa digital
“Un futuro sin hepatitis”.

“Con esta iniciativa pretendemos
sensibilizar, concienciar e informar
a la sociedad sobre las diferentes

* LA ACTIVISTA CARLA ANTONELLI, EL
PSICOLOGO ESPECIALIZADO EN SALUD
PABLO BARRIOS Y EL ESCRITOR CARLOS
BAREA, PROTAGONIZAN LAS PIEZAS
AUDIOVISUALES DE LA CAMPANA, QUE
CUENTA CON OTROS MATERIALES
EDUCATIVOS Y CON UNA PETICION DE
COLABORACION PUBLICA A TRAVES DE
UNA CARTA ENVIADA A LAS DIFERENTES
ADMINISTRACIONES EN LA QUE DETALLAN
LAS CARENCIAS EN LA RESPUESTA A LAS
HEPATITIS EN ESPANIA Y PROPONEN UNA
SERIE DE PASOS PARA CONSEGUIR EL OB~
JETIVO MUNDIAL DE LA oMs EN 2030.

hepatitis virales y la posibilidad de
erradicarlas o controlarlas como
problema de salud publica”, sefiala
Jorge Garrido, CEO de Apoyo Posi-
tivo.

La campafia se compone de vi-
deos y creatividades que se pu-
blicardn en las redes sociales de
FNETH, Apoyo Positivo, AEEH y AE-
HVE. Carla Antonelli, Pablo Barrios
y Carlos Barea son algunas de las



Dia Mundial
de la Hepa

28 deJuLo‘" :

caras conocidas que protagonizan
videos sobre prevencién, diagnds-
tico, tratamiento y vacunacién de
las distintas hepatitis. La campafia
cuenta ademas con el apoyo de las
empresas farmacéuticas Abbvie y
Gilead.

Asimismo, la campafia denun-
cia que no se estan alcanzando las
metas para lograr el objetivo de
combatir y eliminar las hepatitis B
y C en el afio 2030, acordado por la
Organizacién Mundial de la Salud.
“Los datos disponibles indican que
la mayoria de los paises no estan
en camino de cumplir con este ob-
jetivo de la OMS de reducir la in-
cidencia y mortalidad relacionada
con las hepatitis B y C" explica Eva

>,

Pérez Bech, Presidenta de FNETH.
FNETH y Apoyo Positivo han
enviado una carta conjunta expli-
cativa de la situacién, las caren-
cias y los pasos clave a dar, junto
con informes que avalan sus pro-
puestas, a los responsables de las
diferentes administraciones de
todo el territorio nacional. Entre
los puntos consideran necesario:

m Garantizar la vacunacién in-
fantil completa de Hepatitis B, y
en aquellos casos que no fueron
vacunados o requieren un re-
cuerdo.

m Proporcionar material preven-
tivo idéneo, especialmente entre
las personas que se inyectan dro-

titis

o,
N

gas, asi como garantizar el acceso
a terapias de sustituciéon de las
sustancias a las que son depen-
dientes.

m Reducir un 90% el nimero de
infecciones crénicas por hepatitis
viricas.

m Diagnosticar y dar acceso a
tratamiento al menos al 75% de
las personas afectadas por hepa-
titis B y C, logrando la supresion
viral, en el caso de la B, y la cura,
en el caso de la C, en al menos
un 90%.

Por dltimo, en esta campafia se
recuerda que la microeliminacion
es la estrategia mas eficaz para
lograr la eliminacién global de
este virus en toda la poblacidn.
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FERIAS A LAS QUE HEMOS ASISTIDO

También celebrd la Feria de Salud, este
afo, los dias 25, 26 y 27 de abril, en la
que pusimos mesa informativa.

SEMANA DE SALUD

Getafe celebré la Semana de la Salud, del 4 al 10 de octubre 2021, bajo
el lema “La salud es bienestar”, como en afios anteriores participamos En Guadalix de la Sierra, los dias 7 De nuevo en Getafe, estuvimos

en las distintas actividades, talleres y conferencias, tuvimos un stand y y 8 de mayo, también se celebré presentes en la Feria de las Asociaciones,
estuvimos presentes 3 dias informando sobre la donacidn y trasplantes. la Feria de la Salud. los dias 14y 15 de mayo.



